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ARGUMENTER les principes 
d’orientation et de prise en charge 
d’un enfant handicape. 


L a maniere d’aborder la question du handicap a beaucoup 
evolue au cours des 4 dernieres decennies, et ces evolu- 
tions ont ete partiellement reprises dans notre legislation, 
imposant aux acteurs de modifier egalement leurs representa- 
tions. Ainsi, le handicap ne peut plus etre considere du seul point 
de vue biomedical, il doit etre compris comme un processus 
complexe impliquant non seulement la personne mais egalement 
son environnement. 

La specificite du developpement de I’enfant, rapide a tous points 
de vue (physique, psychique, social), est egalement a prendre en 
compte, afin de batir les conditions adaptees d’une evolution 
optimale sur tous les plans, notamment educatif, pedagogique et 
therapeutique. 

Cadre juridique et administratif actuel 

En 2005, 30 ans apres la premiere loi d’orientation en faveur 
des personnes handicapees, a ete promulguee la loi pour I’ega- 
lite des droits et des chances, la participation et la citoyennete 
des personnes handicapees (loi 2005-102 du 1 1 fevrier 2005). 

La loi de 2005 remanie en profondeur le cadre pose initialement 
par la premiere loi d’orientation en faveur des personnes handi- 
capees qui datait de 1 975. Elle a pour ambition d’aller beaucoup 
plus loin dans I’inclusion des personnes handicapees dans la 
societe frangaise, en definissant tout d’abord le handicap, 
conformement aux travaux scientifiques et aux classifications 
internationales [1] , comme la resultante, en termes d’activites et 
de participation sociale, de I’interaction entre les facteurs personnels 
comme I’etat de sante de la personne et son environnement [2] . 


Auparavant, la personne handicapee etait celle qui etait recon- 
nue comme telle par les commissions d 'attribution des droits. 
C'est la un enjeu tres important devolution des pratiques de tous 
les professionnels, le regard porte sur la personne handicapee 
etant radicalement different. 

La loi vise egalement une amelioration de I’accessibilite et la 
mise en place d’un « droit a compensation » pour permettre a la 
personne handicapee de faire face aux « consequences de son 
handicap quels que soient I’origine et la nature de sa deficience, 
son age ou son mode de vie. » Selon I ’art. L.1 14-1-1 du Codede 
I’action sociale et des families, elle englobe de maniere generate 
« des aides de toute nature a la personne ou aux institutions pour 
vivre en milieu ordinaire ou adapte » en reponse aux besoins des 
personnes handicapees. 

Pour ce faire, une reforme du dispositif public d’accueil, deva- 
luation et d’orientation des personnes handicapees a ete engagee 
par la creation en 2006 des Maisons departementales des per- 
sonnes handicapees (MDPH), chargees en premier lieu d’accueillir 
et d’informer les personnes handicapees et leur famille, et de les 
aider si elles le souhaitent a exprimer leurs attentes, besoins, 
souhaits dans le cadre de leur projet de vie. 

Les MDPH doivent egalement mettre en place une equipe pluri- 
disciplinaire qui evalue la situation et les besoins de compensation 
de la personne, et elabore un plan personnalise englobant I ’ensemble 
des reponses a ces besoins, et pour les enfants et adolescents 
en particulier le projet personnalise de scolarisation. 

C’est la Commission des droits et de I’autonomie des personnes 
handicapees (CDA), qui est chargee de prendre les decisions 
autrefois devotees aux anciennes commissions, la Commission 
departementale de I’Education speciale (CDES), competente pour 
les enfants de 0 a 20 ans), et la COTOREP (Commission technique 
d’orientation et de reclassement professionnel, competente pour 
les adultes). La CDA se prononce ainsi en matiere de prestations 


[1] CIF, Classification internationale du foctionnement, du handicap et de la sante, 
adoptee par I’OMS en 2001. 

[2] Article L.1 14 du code de I’action sociale et des families : « Constitue un handicap au sens de la 
presente loi, toute limitation d’activite ou restriction de participation a la vie en societe subie dans 
son environnement par une personne en raison d’une alteration substantielle, durable ou definitive 
d’une ou plusieurs fonctions physiques, sensorielles, mentales, cognitives ou psychiques, d’un poly- 
handicap ou d’un trouble de sante invalidant. » 
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(allocations pour enfant ou adulte handicape, cartes d’invalidite 
ou de priorite), d’orientation (scolaire, professionnelle ou vers un 
etablissement ou service medico-social d’accueil, d’accompa- 
gnement ou d’hebergement adapte) ou d’accompagnement 
specifique comme, en milieu scolaire, les AVS (auxiliaires de vie 
scolaire individuels) et les materiels pedagogiques adaptes. 

Le libre choix de leur projet de vie par les personnes handicapees 
est explicitement introduit comme base de toute compensation 
individuelle. Le projet de vie est elabore par la personne elle- 
meme ou son representant legal. C’est le document a partir duquel 
doivent se conduire revaluation des besoins de compensation et 
la preconisation de reponses. 

Pour ce qui concerne les jeunes sourds, par exemple, le projet 
de vie exprime par les parents doit desormais permettre d’expri- 
mer explicitement le libre choix du mode de communication (fran- 
gais oral ou bilinguisme frangais/langue des signes frangaise). 

Aides et prestations specifiques 

La Commission des droits et de I’autonomie (CDA) est une ins- 
tance departementale decisionnelle. Sur demande de la per- 
sonne ou de son representant legal [3] 4 , et sur propositions de 
I’equipe pluridisciplinaire, inscrites dans le plan personnalise de 
compensation, elle attribue certaines prestations ou avantages, 
et ses decisions s’imposent aux payeurs. Les instances d’appel 
sont regionales et nationales. 

Orientation 

La CDA prononce les orientations des jeunes ayant des besoins 
specifiques en matiere de scolarisation, que ce soit vers I’ecole 
et/ou les etablissements ou services medico-sociaux speciale- 
ment dedies a I’accueil et I’accompagnement des jeunes handica- 
pes. Ce faisant, elle « valide » le projet personnalise de scolarisation 
elabore par I’equipe pluridisciplinaire de la Maison departementale 
des personnes handicapees, qui peut comporter d’autres mesures 
ne dependant pas de son champ, mais utiles pour ajuster les 
reponses aux besoins du jeune de maniere coherente. La decision 
d’orientation, de meme que le projet personnalise de scolarisation, 
s’impose a I’ecole et aux etablissements, et aux services medico- 
sociaux, mais pas a la famille, qui garde le choix pour son enfant de 
r etablissement d’accueil (dans la limite de I’agrement de celui-ci). 

Prestations specifiques 

La CDA se prononce sur des prestations contribuant a I’accueil 
en milieu ordinaire (transports scolaires, attribution de materiels 
pedagogiques adaptes ou d’un auxiliaire de vie scolaire, etc.). 

Elle peut egalement attribuer une Allocation d’education pour 
enfant handicape (AEEH) qui est une prestation familiale payee par la 
Caisse d’allocations familiales, destinee, avec ses complements de 
differents niveaux financiers, a couvrir certaines charges exposees 
par les families et liees au handicap de leur enfant. II peut s’agir du 
recours a une aide humaine apportee par un parent au detriment de 


son activite professionnelle ou par I’embauche d’une tierce per- 
sonne, ou des frais de toute nature. Pour ce faire, I’equipe pluridisci- 
plinaire de la MDPH determine le taux d’incapacite a I’aide du 
« Guide bareme pour revaluation des deficiences et incapacites des 
personnes handicapees » institue en 1993 et modifie en 2007 . Ce 
guide n’est pas une grille applicable directement a partir du diagnos- 
tic de I’affection en cause, mais une methode depreciation des 
consequences de cet etat de sante, analysees globalement en 
fonction des deficiences et des limitations d’activite qu’il occasionne 
a la personne dans sa vie quotidienne, et des restrictions a sa parti- 
cipation a la vie professionnelle ou scolaire, et sociale (en relation 
avec I’age pour les enfants). En effet, le diagnostic seul est insuffisant 
pour en apprecier les consequences, tant celles-ci sont variables 
non seulement du fait du stade evolutif mais aussi des mesures 
prises et de I’environnement familial et social de la personne. 

Les fourchettes de taux ainsi deterrminees n’ont pas besoin d’une 
grande precision, contrairement a d’autres baremes. En effet, on 
cherche plutot ici a determiner des seuils permettant I’attribution 
des prestations. 

C’est ainsi qu’un taux egal ou superieur a 80 % correspond a 
I’atteinte de I’autonomie individuelle de la personne, definie 
comme I’ensemble des actions que doit mettre en oeuvre une per- 
sonne vis-a-vis d’elle-meme dans la vie quotidienne (alimentation, 
toilette, deplacements...). Des lors qu’elle doit etre aidee totale- 
ment ou partiellement, ou surveillee dans leur accomplissement, 
ou ne les assure qu’avec les plus grandes difficultes, le taux de 
80 % est atteint. 

Un taux egal ou superieur a 50 % est defini des que la vie 
sociale de la personne se trouve entravee par les deficiences ou 
incapacites et leurs consequences. L’entrave peut etre soit 
concreterment reperee dans la vie de la personne, soit cormpensee 
afin que cette vie sociale soit preservee, mais au prix d’efforts 
importants ou de la mobilisation d’une compensation specifique. 

Un taux d’incapacite d’au moins 50 % determine sur la base 
de ce guide bareme est necessaire pour acceder a I’allocation 
d’education pour enfant handicape, d’autres conditions liees aux 
besoins et a la situation de I’enfant et sa famille permettant d’en 
preciser le niveau financier. 

Ce meme taux d’incapacite, quand il atteint 80 %, permet I ’attri- 
bution de la carte d’invalidite. En revanche, I’atteinte de ce taux 
n’est pas necessaire pour I’obtention de la carte de stationne- 
ment pour personnes handicapees, fondee sur d’autres criteres 
d’autonomie dans les deplacements. 

Une nouvelle prestation, creee par la loi de 2005, la prestation de 
compensation du handicap (PCH), permet de financer le recours a 
des aides humaines, des aides techniques, des amenagements de 
logement ou de vehicule, des frais de transport, une aide anirmaliere 


[3] http://vosdroits.service-public.fr/particuliers/N20270.xhtml?&n=Social - 
Sant%C3%A9&1 =N1 981 1 

[4] Guide bareme pour revaluation des deficiences et incapacites des personnes handicapees, 
annexe 2-4 du code de I’action sociale et des families, http://www.legifrance.gouv.fr/ 
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(chien d’assistance), ou de couvrir divers frais reguliers ou ponctuels 
lies au handicap. Son acces n’est pas lie au taux d’incapacite mais 
a d’autres criteres fondes sur la notion de capacite fonctionnelle. 
Elle est accessible aux enfants depuis avril 2008, les parents pou- 
vant sous certaines conditions choisir entre cette prestation et les 
complements a r allocation d’education pour enfant handicape. 

Redaction du certificat medical 

Un certificat medical (fig. 1 et 2), redige sur un modele national 
reglementaire [5] , est une piece obligatoire du dossier de demande 
depose aupres de la MDPH, quel que soit le type de demande ou 
de besoin de la personne. II est la base de revaluation de la situation 
et des besoins de compensation qui sera conduite par I’equipe plu- 
ridisciplinaire de la MDPH. C’est pourquoi il est essentiel qu’il com- 
porte les elements descriptifs concrets concernant diverses dimen- 
sions de la situation. 

II est ainsi attendu du medecin traitant ou du specialists qui suit 
I’enfant qu’il decrive non seulement la situation clinique et le diag- 
nostic de r affection a I’origine du handicap mais egalement qu’il 
donne, autant que possible, des informations sur : 

- les retentissements fonctionnels sur le developpement de I’enfant ; 

- les retentissements sur sa vie quotidienne, sociale, scolaire ; 

- les contraintes liees au traitement, aux reeducations, aux besoins 
educatifs particuliers, a la mise en oeuvre de toutes les mesures 
necessaires, ainsi que le retentissement eventuel sur la vie de 
I’ensemble de la famille qui assume souvent I’essentiel de ces 
contraintes. 

En effet, ce sont ces elements, et non le diagnostic seul, qui 
permettront d’apprecier la situation de handicap de I’enfant et, 
en partie, ses besoins de compensation. Les delais de traitement 
des demandes des families peuvent etre tres nettement ameliores 


si I’information apportee a travers le dossier de demande et la 
participation des professionnels de terrain permettent rapide- 
ment une bonne connaissance de la situation globale sans obli- 
ger I’equipe pluridisciplinaire a multiplier les investigations com- 
plementaires. C’est pourquoi il est recommande de joindre au 
certificat medical tout compte rendu ou document utile pour 
eclairer la situation du jeune. 

Dispositifs de scolarisation et d’accompagnement 

Scolarisation des jeunes avec un handicap 

II reste globalement difficile de chiffrer la population, enfants ou 
adultes, concernee par la question du handicap. En effet, selon 
I’approche et les criteres retenus, les taux varient de pres de 40 % 
(personnes declarant une deficience) a 6 % (declarant une recon- 
naissance administrative du handicap) [6] . La prevalence des defi- 
ciences suffisamment severes pour justifier le recours au disposi- 
tif en faveur des personnes handicapees chez les enfants d’age 
scolaire est estirmee a environ 2 % [7] . 

Dans le cadre de la compensation, la priorite d’une scolarisation 
de droit commun en milieu scolaire ordinaire de proximite est posee 
comme un droit : deja definie par la loi d’orientation sur I’ecole de 
1 989, elle est re nforcee par la definition de I’etablissement scolaire 
de reference, etablissement d’enseignement « ordinaire » de 
proximite. En effet, tout enfant peut y etre inscrit a la demande de 
ses parents meme s’il pratique un autre mode de scolarisation. 
L’obligation educative est posee pour les enfants handicapes 
comme pour les autres, en precisant qu’elle peut demarrer bien 
plus tot que I’age de la scolarite (education precoce). Elle est a 
differencier de I’obligation scolaire : s’il est vrai que I’obligation 
d’apporter un enseignement scolaire aux enfants entre 6 et 1 6 ans 
s’impose aux parents (a I’ecole, ou en dehors sous le controle de 
I’inspecteur d’academie), I’Etat a, lui, I’obligation d’accueillir les 
enfants des I’age de 3 ans (voire plus tot) et jusqu’a ce qu’ils 
obtiennent une formation professionnelle. 

La mise en application du nouveau cadre pose par la loi de 
2005 pour les eleves avec un handicap produit actuellement de 
nombreux changements, et on constate un mouvement net en 
faveur de I’accueil des jeunes avec un handicap en milieu ordinaire, 
notamment recole. Cela impacte I’organisation et les outils utilises 
par la communaute educative et ses partenaires dans le champ 
du soin comme celui de I’accompagnement social ou medico- 
social autour de ces situations. 

Deux partenaires sont incontournables : les parents qui, comme 
titulaires de I’autorite parentale, sont parties prenantes et respon- 
sables de chaque decision, et pas seulement « associes » au projet ; 
et I’ecole, lieu par excellence de vie et de socialisation des enfants. 


[5] http://www.cnsa.fr/IMG/pdf/07_04_2009_08_26_53_CM_MDPH_2009-2.pdf 

[6] « Handicap en chiffres » CTNERHI, juin 2005, Cecile Brouard et Pascale Roussel. 

[7] BEH Numero thematique - Handicaps de I’enfant N° 16-17 4 mai 201 0. 


o Le handicap ne peut se resumer a un abord biomedical 
des problemes de sante d’une personne. II s’envisage 
aujourd’hui comme les consequences de I’interaction 
complexe entre cette personne et son environnement, aussi 
bien physique que social. 

Une personne souffrant de difficulty de sante avec des 
limitations d’activite est egalement confrontee en permanence 
a un environnement se comportant comme un obstacle ou au 
contraire un facilitateur. Les interventions visant a compenser 
ou contourner les limitations doivent de ce fait inclure des 
actions sur I’environnement afin de permettre une meilleure 
participation de la personne a la vie en societe. Le plan 
personnalise de compensation ne peut done en aucun cas 
se limiter a un projet de soins. 
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^ p rtificat medical 

V-Oestine a etre joint a une demande aupres 
aison departementale des personnes handicapees (MDPH) 


Nom de naissance 
Nom d'epouse 
Prenom 
Adresse 

N° d'immatriculation securite sociale 


Date de naissance 


N° de dossier aupres de la MDPH (si connu) 



et 


3 Vous avez deja rempli un certificat medical pour ce patient lors d'une precedente 
demande aupres de la MDPH (ou des dispositifs anterieurs, COTOREP ou CDES) 

II n'y a pas de modification significative dans I'etat de sante, I’etat fonctionnel ou le 
handicap* de votre patient depuis le dernier certificat que vous avez etabli : 

Vous pouvez remplir le certificat medical simplifie ci-dessous : 



Je certifie que depuis mon precedent certificat medical en date du 
significative dans I'etat de sante, I’etat fonctionnel ou le handicap de M 


, il n'y a pas de modification 


le 


Cachet 


Signature du medecin 


3 Dans les autres cas : Veuillez completer le certificat medical suivant 

Si des examens complementaires , evaluations ou hospitalisations en lien avec le handicap ont ete realises : 

Joindre les comptes rendus et documents les plus significatifs. 

Vous pouvez alors simplement faire reference a ces documents dans les rubriques concernees. 


Ce certificat medical et les documents communiques sont a remettre a votre patient, pour qu'ils les 
joignent, sous pli confidentiel, a son dossier de demande aupres de la MDPH. 

II est destine au medecin de I’equipe pluridisciplinaire de la MDPH qui a besoin que vous lui apportiez 
des informations sur les elements cliniques concernant le handicap de votre patient, en apportant un 
soin particulier au retentissement fonctionnel. Ce medecin reste a votre disposition pour des 
informations complementaires. 

* «Constitue un handicap, au sens de la presente loi, toute limitation d’activite ou restriction de participation a la vie 
en societe subie dans son environnement par une personne en raison d’une alteration substantielle, durable ou 
definitive d’une ou plusieurs fonctions physiques, sensorielles, mentales, cognitives ou psychiques, d’un 
polyhandicap ou d’un trouble de sante invalidant.» (Article L.114 du code de I'action sociale et des families, introduit 
par la Loi n° 2005-102 du 11 fevrier 2005) 


FIGURE 1 


Certificat medical. 
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On compte aujourd’hui plus de 235 000 enfants et adolescents 
handicapes qui sont scolarises selon differentes modalites, plus 
des deux tiers en milieu ordinaire, les autres pouvant etre scolari- 
ses en milieu specialise®. 

L’outil mis en place pour articuler les reponses aux besoins par- 
ticuliers des eleves avec un handicap est le projet personnalise 
de scolarisation, elabore par I’equipe pluridisciplinaire de la Mai- 
son departementale des personnes handicapees quel que soit le 
mode de scolarisation du jeune, en milieu ordinaire comme en 
milieu specialise. Ce projet s’inscrit dans le cadre, plus vaste, du 
plan personnalise de compensation elabore par ces merries 
equipes pluridisciplinaires, qui contient la preconisation des 
reponses aux besoins de compensation identifies lors de reva- 
luation. Ce plan personnalise de compensation ne se limite pas 
aux prestations specifiques qui peuvent etre accordees par la 
commission des droits et de I’autonomie ; il doit permettre 
d’identifier, voire de mobilisertous les leviers d’une meilleure par- 
ticipation sociale de la personne, en fonction de son age, de ses 
attentes, etc. La commission des droits et de I’autonomie pren- 
dra la decision d’orientation permettant de mettre en oeuvre les 
mesures inscrites dans le plan personnalise de compensation. 

Sur demande de sa famille exclusivement, I’enfant ou I ’adolescent 
pourra etre oriente : 

- dans une ecole ordinaire : des accompagnements et amena- 
gements sont souvent associes a cette orientation afin de lui 
apporter les soutiens necessites par son handicap : un auxil- 
liaire de vie scolaire, un materiel pedagogique adapte, un trans- 
port scolaire s’il est oblige de frequenter une autre ecole que 
son etablissement scolaire de reference, le soutien d’une 
equipe rmedico-sociale comme un SESSAD (Service medico- 
social d’education specialisee et de soins a domicile), ou I’arti- 
culation avec le reseau de sante, ou les professionnels liberaux 
qui I’accompagnent et qui peuvent intervenir a I’ecole. La 
classe frequentee peut etre : une classe ordinaire, avec even- 
tuellement des amenagements du rythme, du cycle scolaire, 
ou une classe specialisee, classe d’inclusion scolaire (CLIS) 
dans le primaire, ou unite localisee pour I ’inclusion scolaire 
(ULIS) en college ou en lycee ; 

- dans un etablissement medico-social qui assure I’accompa- 
gnement de I’enfant et sa famille dans toutes les dimensions 
necessaires : educative, pedagogique, sociale, therapeutique. 
Ms accueillent les jeunes en externat ou en internat, a temps 
plein ou a temps partiel. Aucun taux minimal d’incapacite n’est 
requis pour cette orientation. II existe differents types d’etablis- 
sements medico-sociaux (cf. infra) ; 

- une solution mixte associant la scolarisation en milieu ordinaire 
et I’accueil en etablissement medico-social en temps partage. 
Elaboration d’un projet personnalise de scolarisation permet 

egalement d’organiser les modalites pratiques des interventions 
de chacun au sein de I’ecole et leur coordination. 

Pour des enfants ayant besoin de soins a I’ecole mais chez qui 
seule une intervention reguliere ponctuelle est necessaire (prise 


de medicaments, protocole d’urgence ou de surveillance, inter- 
vention d’un professionnel de sante. . .), un projet d’accueil indivi- 
dualise (PAI) peut etre elabore. 

Le projet personnalise de scolarisation est mis en oeuvre par 
I’ecole et/ou I’etablissement ou le service medico-social accueil- 
lant le jeune, en articulation avec les acteurs de terrain qui assu- 
rent I’accompagnement de I’enfant et sa famille quels que soient 
leur statut et institution de rattachement. 

L’ equipe de suivi de la scolarisation, definie par la loi et rassemblant 
tous ces acteurs, est animee par un enseignant referent. L’enseignant 
referent est competent pour animer le suivi de la situation de tous les 
eleves avec un handicap dans sa zone geographique, quel que soit 
leur mode de scolarisation, en milieu ordinaire ou specialise. Les 
parents doivent etre informes par I’ etablissement de scolarisation de 
leur enfant des coordonnees de I ’enseignant referent. 

L’ equipe de suivi de la scolarisation, dont les parents font partie 
de plein droit, rend compte de ce suivi a I’equipe pluridisciplinaire 
qui s’appuie sur ces elements lors d’une nouvelle evaluation en 
vue de la reactualisation du plan personnalise de compensation 
et du projet personnalise de scolarisation. 

Une demarche partenariale est necessaire entre toutes les ins- 
titutions concernees, y compris, le cas echeant, des institutions 
educatives telles I’aide sociale a I’enfance (ASE) et la protection 
judiciaire de la jeunesse (PJJ). 

Les families demeurent cependant le pivot le plus determinant de 
I’education de leur enfant et de la construction de son autonomie, 
qui repose sur leur volonte et leur investissement dans le projet pour 
leur enfant. C’est dire I’importance du soutien a leur apporter. 

Structures specialises 

Le cadre legislate des etablissements sociaux et medico- 
sociaux a ete reforme par la loi du 2 janvier 2002 renovant Taction 
sociale et medico-sociale. En raison de revolution des concepts 
et des pratiques, les textes concernant la prise en charge des 
enfants avaient ete reformes des 1 988 et 1 989. Leur financement 
est assure a 100 % par I’Assurance maladie et I’Etat (qui remu- 
nere les enseignants). C’est sous la forte influence d’associations 
que s’est developpee depuis plusieurs decennies cette reponse 
institutionnelle specifique au probleme du handicap, d’abord par 
le developpement d’etablissements pour enfants. L’ensemble de 
ce dispositif represente une cesure institutionnelle nette entre le 
champ sanitaire et un champ medico-social tres identifie. 

L’opposition maladie/handicap, qui sont pourtant deux aspects 
complementaires d’une situation de sante, reste une veritable 
« barriere culturelle » entre les deux champs. 

Les etablissements medico-sociaux pour enfants sont a 80 % 
prives associatifs, et a 20 % publics (il existe quelques tres rares 
etablissements prives a but lucratif). Des associations tres 


[8] « La scolarisation des enfants et adolescents handicapes ». Espagnol P, Prouchandy P. 
Etudes et resultats, DREES, mars 2007. 
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L’ENFANT HANDICAPE : ORIENTATION ET PRISE EN CHARGE 




Traitements, prises en charges therapeutiques 


Nature et duree des traitements en cours (dont regime), preciser les contraintes liees aux traitements, les effets secondaires, ... 

□ compte(s) rendu(s) joint(s) (preciser) 


Prises en charge regulieres 

I | Hospitalisations iteratives ou programmees 

□ Autres consultations medicales regulieres, specialisees ou non 

□ Autres prises en charges paramedicales regulieres 

□ Autre (preciser) 


Nature 


Frequence 






Soins ou traitements nocturnes 


Projet therapeutique (le cas echeant) : 


□ non □ oui (preciser) 


Appareillages 

Appareil auditif □ unilateral 

I | Canne, □ deambulateur 
Fauteuil roulant □ manuel 

I | Orthese, prothese ( preciser ) 

I | Sonde urinaire □ Stomie urinaire 

□ Stomie digestive d'elimination 

| | Gastro ou jejunostomie d'alimentation 
I | Tracheotomie 

□ Appareil de ventilation (preciser) □ 0 2 

□ Autre(s) appareillage(s) (preciser) 


I | bilateral 
□ electrique 


Preciser : Type, adaptation, circonstances d'utilisation, autonomie de la 
personne a I'utiliser, compliance ... 


Retentissement fonctionnel et/ou relationnel 


A completer en tant que de besoin, en fonction de ce que vous savez 
ou percevez de la situation de la personne 


Perimetre de marche 

Mobility maintien postural, deplacement, 
manipulation, prehension, controle de I'environnement. . . 


L’appreciation tient compte des aides techniques habituelles 
(a preciser si autres que cel les mentionnees ci-dessus) : 

1 - 
3 - 


Communication orate, ecrite, gestuelle ou autre, 
relation avec autrui. . . 

Compte rendu de bilan du langage oral et ecrit joint : □ 


pas de difficulty 2 - difficulty 

moderee 

difficulty grave ou absolue 





1 

2 

3 

Marcher 

□ 

□ 

□ 

Se deplacer a I'interieur 

□ 

□ 

□ 

Se deplacer a I'exterieur 

□ 

□ 

□ 

Prehension main dominante 

□ 

□ 

□ 

Prehension main non dominante 

□ 

□ 

□ 

Motricite fine 

□ 

□ 

□ 

Utiliser des appareils et techniques 

□ 

□ 

□ 


de communication (telephone, telealarme, ordinateur...) 


Conduite emotionnelle, relationnelle 


Cognition, attention, me mo ire, apprentissage, 
praxie, raisonnement, vitesse d'ideation 
comportement, orientation dans le temps ou I'espace... 


Orientation dans le temps 
Orientation dans I'espace 


1 2 3 
□ □ □ 
□ □ □ 


FIGURE 2 


Certificat medical. 
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diverses ont constitue une mosaique d’equipements, faisant au 
fur et a mesure evoluer les pratiques sous la pression constante 
des demandes des families. 

Les differents types d’etablissement se distinguent, d’une part, 
selon les deficiences accueillies : 

- IME : institut medico-educatif pour les jeunes avec des defi- 
ciences intellectuelles ou des polyhandicaps ; 

- ITEP : institut therapeutique, educatif et pedagogique, pour des 
jeunes avec des troubles du comportement, et une mission 
particulierement centree sur la prevention d’un futur handicap 
psychique ; 

- IEM : institut d’education motrice pour des jeunes avec des 
handicaps d’origine motrice ; 

- IES : institut d’education sensorielle pour les deficiences auditives 
ou visuelles. 

Ms peuvent developper des sections specifiques en cas de 
handicaps associes. 

D’autre part, il existe des modalites d’accueil diversifies : inter- 
nat complet, internat de semaine, externat avec demi-pension, 
service ambulatoire. Plus de la moitie des places en etablisse- 
ment est destinee aux enfants porteurs de deficiences intellec- 
tuelles, et un tiers du total accueille les jeunes en internat. 

Les formules souples, associant diverses modalites de prise en 
charge (internat sequentiel, alternance d’accueil par differentes 
structures comme IME [Institut medico-educatif] et hopital de 
jour. . .) sont encouragees dans la mesure ou elles correspondent 
au besoin de I’enfant. 

Chaque structure accueillant des enfants handicapes est tenue 
d’elaborer un projet d’etablissement associant les trois dimen- 
sions, educative, pedagogique et therapeutique. Le projet indivi- 
dualise d’accueil et d’accompagnement de chaque enfant est 
elabore en concertation entre les equipes concernees et la 
famille. Une synthese reguliere est effectuee, permettant une 
reevaluation dynamique des elements du projet et des priorites. 
La partie pedagogique est sous le controle de I’Education natio- 
nale, le fonctionnement general de I’etablissement etant suivi par 
les services locaux du ministere charge des Affaires sociales. 

Les textes regissant ces etablissements insistent fortement sur 
la place des families et le droit des usagers en matiere de choix, 
de participation a la vie de I’institution. . . 

Etapes essentielles du suivi et de raccompagnement 

Annonce du handicap 

Cette situation presente des similitudes avec toute situation 
d’annonce d’une pathologie lourde quel que soit Page du patient. 

Chez un enfant, en fonction du diagnostic, de la gravity des 
troubles, de la periode de survenue (antenatale, neonatale ou 
plus tardive), la decouverte de difficultes ou de deficiences parti- 
culieres induit chez les professionnels, comme chez les parents, 
I’idee d’un handicap possible, d’une « hypotheque » sur son 
developpement futur. 


Mais, dans la plupart des cas, meme si un diagnostic etiolo- 
gique est pose, il n’est pas possible d’en preciser un pronostic, 
notamment fonctionnel. 

Lors de la premiere annonce, la maniere de communiquer le 
diagnostic est determinants pour I’avenir de I’enfant et de sa 
famille. L’etat de choc peut empecher les parents d’entendre les 
informations donnees ou d’entamer une reflexion lorsqu’une 
decision doit etre prise (interrompre ou non une grossesse en cas 
de decouverte d’une anomalie foetale). II est done essentiel de 
poursuivre le dialogue, reformuler les informations si les parents 
le souhaitent, laisser s’exprimer leurs emotions, laisser un temps 
et un espace de reflexion et d’expression. 

Pour ce faire, un certain nombre de conditions doivent etre 
remplies, dont on s’efforce de s’approcher meme en cas d’ur- 
gence. Le travail en equipe, que ce soit en centre de diagnostic 
prenatal, en maternity ou plus tard, permet d’eviter les avis diver- 
gents qui traumatisent les parents. 

La communication entre les divers specialistes et avec le 
medecin traitant constitue pour les parents un soutien fonda- 
mental. L’interet et la coherence des equipes concernees per- 
mettent d’eviter a la famille les sensations d’abandon, de devalo- 
risation et de culpability. 

En respectant les conditions d’intimite necessaires, les parents 
doivent etre regus au moins pour I’annonce initiale par un praticien 
experiments, signifiant ainsi toute la valeur accordee a I ’enfant et a 
sa famille. II est souhaitable que ce praticien soit accompagne d’un 
autre soignant afin d ’assurer la diversity de I’ecoute et la continuity 
dans le soutien. Les deux parents doivent autant que possible etre 
presents. Les professionnels qui se sont charges de I’annonce 
devront s’efforcer de rester disponibles pour repondre aux ques- 
tions que les parents formuleront ulterieurement. Le concours de 
psychiatres ou de psychologues peut etre recherche, aussi bien 
pour le soutien aux parents que pour celui de r equipe. 

Une rencontre avec des associations de parents d’enfants 
handicapes ou malades peut, selon les situations, etre proposee 
a la famille. Un travail commun entre les professionnels et ces 
associations est necessaire pour preparer ces contacts. 

II faut se garder de tout pronostic definitif, et insister sur I’impre- 
visibilite et la variability des situations. Lorsqu’il s’agit d’une ano- 
malie decouverte a la naissance, le regard respectueux et attentif 
porte par les soignants sur le nouveau-ne est un element essen- 
tiel pour soutenir I’attachement encore fragile des parents a leur 
enfant, les aidant a I’accepter tel qu’il est. Sa presence lors de 
I’annonce s’avere souvent un facteur favorable, permettant a 
I’enfant de prendre sa place dans la famille malgre ses difficultes. 

Les explorations complementaires, lorsqu’elles sont neces- 
saires, doivent etre realisees dans les meilleurs delais, afin de ne 
pas laisser se prolonger une douloureuse periode d’incertitude, 
notamment en cas d’anomalie antenatale. Dans ce cas, et 
lorsque la situation a conduit a une interruption de la grossesse, 
la quality de I’accompagnement permettant a la famille de murir 
sa reflexion peut conditionner I’accueil des enfants a venir. 
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Qu’est-ce qui peut tomber a I’examen ? 


L’item « I’enfant handicape - 
orientation et prise en charge » 
fait partie d’un module 
transdisciplinaire 

Cet item peut intervenir dans 
I’examen classant national dans un 
dossier a connotation principalement 
Clinique, concernant une situation en 
pediatrie dans laquelle la dimension 
du handicap est susceptible de 
survenir. 

A ce titre, il pourrait faire I’objet 
d’une question concernant, par 
exemple, les consequences de 
I’affection dont I’enfant est porteur 
et la maniere d’annoncer aux 
parents des retentissements 
probables sur son developpement, 
les accompagnements qui peuvent 


leur etre proposes, des conseils a 
donner aux parents qui se trouvent 
en situation de diminuer leur activite 
professionnelle du fait du handicap 
de leur enfant et de ses besoins 
particuliers. 

Exemple de question : la maman 
vous signale qu’elle a demissionne 
depuis quelques mois pour s’occuper 
de son enfant, son employeur 
n’ayant pas accepte qu’elle prenne 
un conge sans solde. Sur le plan des 
ressources, la situation familiale 
devient difficile : a qui lui conseillez- 
vous de s’adresser ? Quel document 
lui remettez-vous ? 

II est aussi possible que des 
questions portent sur les 
interlocuteurs du praticien 


et plus largement de I’equipe 
soignante a la Maison 
departementale des personnes 
handicapees, les droits de I’enfant 
et de ses parents, en matiere 
de scolarisation par exemple, 
la participation du praticien 
a I’equipe de suivi de la 
scolarisation. 

Exemple de question : le pere 
de votre jeune patient vous 
informe qu’il a rendez-vous avec 
I’enseignant referent pour faire 
le point sur la scolarite. II a peur 
qu’on exclut son enfant de I’ecole 
et qu’on I’oblige a I’envoyer 
dans un institut specialise. 

Que pouvez-vous lui donner 
comme information a ce sujet ? 


Enfin, il est souhaitable, en evitant tout jugement definitif sur un 
etat ulterieur, de presenter aux parents la diversity des prises en 
charge possibles pour leur enfant et pour eux-memes, cette 
information devant etre completee par la suite et les relais assu- 
res avec les equlpes concernees. 

Petite enfance 

Nombre de handicaps sont desormais depistes ou diagnosti- 
ques precocement, avant ou juste apres la naissance, et un 
accompagnement de I’enfant et de sa famille est preconise le 
plus tot possible dans la continuity des annonces initiales. 

Le temps psychique n’est pas le meme que le temps physique, 
et il est variable selon les families. Apres la naissance, les parents 
decouvrent progressivement leur enfant reel different de I’enfant 
imagine pendant la grossesse, et ce processus est complique, 
voire entrave en cas de handicap. 

II est souvent considere comme preferable d’eviter le terme de 
handicap, d’emblee trop globalisateur et stigmatisant. Cepen- 
dant, la loi de 2005 necessite, pour que soient mobilises des 
moyens de compensation, de recourir a la Maison departemen- 
tale des personnes handicapees. 

Ce mot, desormais present dans la denomination des institu- 
tions, notamment pour les enfants, en remplacement de la notion 


d’« education speciale », va obliger a travailler differemment avec 
les families. En effet, il est encore dans notre pays tres connote par 
cette vision classique des « sequelles » plus ou moins definitives et 
sans action possible. Une vision plus interactive du handicap, done 
plus dynamique, plus mobilisable, doit etre promue. En fonction 
des periodes de la vie et des environnements que I’on rencontre, on 
peut plus ou moins exercer ses capacites. Dire alors d’une per- 
sonne qu’elle est « handicapee » comme une caracteristique qui 
lui appartiendrait en propre devient singulierement reducteur, 
puisque les environnements y compris sociaux et la situation 
dans laquelle elle se trouve peuvent moduler a tout moment sa 
participation effective et la realisation de ses attentes et potentia- 
tes. Pour les enfants, qui se trouvent par definition en phase de 
developpement initial de leurs capacites, il apparait done essen- 
tiel que le mot « handicap » ne les enferme pas dans cette desi- 
gnation binaire, ce qui necessite un accompagnement non seu- 
lement de I’enfant et de sa famille mais egalement de I’ensemble 
des professionnels mobilises autour de sa situation. Une pleine 
appropriation des nouveaux concepts en matiere de handicap 
va done devoir etre favorisee [9] . 


[9] Gilbert P. Definition du handicap aujourd’hui, perspectives juridique et historique. 
Handicap et perinatalite, 1001 BB n°95 editions ERES 2008. 
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Les parents doivent ainsi etre amenes au fur et a mesure du 
developpement de leur enfant a prendre conscience de ses pos- 
sibles et de ses difficultes, a observer et favoriser son develop- 
pement. 

Au-dela de soins et d’actions educatives specifiques a mettre 
en oeuvre selon les cas, raccompagnement psychologique et le 
soutien aux families sont essentiels des la petite enfance, sans 
negliger le pere et la fratrie, voire un entourage plus large. 

En plus des dispositifs habituels, des structures pluridiscipli- 
naires specifiques, les Centres d’action medico-sociale precoce 
(CAMSP) se sont developpes sur le territoire - au moins un par 
departement - geres par les hopitaux ou des associations. Ces 
structures accueillent les enfants de 0 a 6 ans en consultation sur 
un mode plus frequent et regulier que ne pourraient le faire des 
consultations hospitalieres habituelles (jusqu’a plusieurs fois par 
semaine). Elies contribuent au depistage, aux soins, a raccom- 
pagnement et a (’integration des jeunes enfants presentant ou 
susceptibles de presenter des difficultes de developpement 
(comme les grands prematures). 

Elies sont financees a 80 % par I’Assurance maladie et a 20 % 
par le conseil general au titre des actions de prevention. Elies 
peuvent soutenir (’integration des plus jeunes dans les dispositifs 
ordinaires destines a la petite enfance (creches, haltes-garde- 
ries...). 

Adolescence et autonomie 

Pendant I’enfance, les jeunes acquierent petit a petit r autono- 
mie pour les actes elementaires de la vie quotidienne, avec des 
entraves plus ou moins lourdes selon les handicaps. 

A I’adolescence s’ajoute la question de I’autonomie sociale : 
I’autonomie domestique hors du cocon familial, (’acquisition pro- 
gressive de I’independance economique, le developpement de 
la vie relationnelle exterieure et de la vie sexuelle, la prise de deci- 
sions autonomes concernant I’avenir. Selon les types et le degre 
de handicap, cette periode delicate va entraTner des questions 
specifiques et des besoins d’accompagnement differents. Des 
soins contraignants sont contestes ou abandonnes, des conflits 
surviennent entre le jeune et sa famille quant aux risques pris et 
aux choix a faire. Ces conflits peuvent au contraire ne pas surve- 
nir, la question de I’autonomie sociale, pourtant toujours a 
rechercher, etant occultee par le handicap. 

Pourtant, il faut rappeler que, quel que soit le handicap, a 1 8 ans, 
le jeune est majeur et peut exercer tous ses droits de citoyen. En 
effet, merme en cas de handicap mental lourd, il faut une 
demarche specifique aupres d’un juge des tutelles pour prendre 
une mesure de protection pour une personne dans I’incapacite 
de se diriger elle-meme (tutelle, curatelle, sauvegarde). 

Une telle mesure s’avere parfois contradictoire avec le projet 
depuis I’enfance d’une acquisition la plus avancee possible de 
I’autonomie malgre le handicap. De plus, les parents ont souvent 
du mal a voir leur enfant comme un jeune adulte, merme en 
dehors de tout handicap ; aussi ce passage doit-il etre anticipe et 



accompagne, la encore en pluridisciplinarite, permettant d’en 
aborder toutes les facettes. 

Une absence d’anticipation de ces questions et la difficulty de 
notre society a accepter la sexuality des jeunes handicapes peut 
conduire a des rapports non consentis, des grossesses non 
desirees, des infections sexuellement transmissibles. La contra- 
ception est parfaitement possible dans la grande majority des 
cas. L’information sur la vie sexuelle, ainsi que la prevention des 
maladies sexuellement transmissibles, comme tout autre mes- 
sage de prevention en sante, doivent etre adaptees a la popula- 
tion concernee. La parentalite des personnes handicapees, et 
plus encore en cas de handicap mental, est une reelle question 
encore trop peu abordee. L’accompagnement est ici encore 
decisif.* 


P. Gilbert declare n’avoir aucun conflit d’interets. 
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Quelques sites Internet 

Ministere des solidarites et de la cohesion sociale 

http://www.solidarite.gouv.fr/espaces, 770/handicap, 775/ 

Ministere de I’Education nationale 

http://www.education.gouv.fr/cid207/la-scolarisation-des-eleves- 

handicapes.html 

Caisse nationale de solidarity pour I’autonomie 

http://www.cnsa.fr/ 

Portail associatif consacre au handicap moteur 

http://www.moteurline.apf.asso.fr/ 
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